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Pan
Stanisiaw Karczewski
Marszatek Senatu

Rzeczypospolitej Poiskiej

Szanowny Panie Marszafku,

‘Odpowiadajgc na przestane przy piSmie znak: BPS/043-59-1634/18 z dnia
18 kwietnia 2018 r., odwiadczenie zlozone przez senatora Andrzeja Kcbiaka podczas 59.
posiedzenia Senatu RP w dniu 16 kwietnia 2018 r., w sprawie wsparcia dla rodzin dzieci;
ktére urodzity sie z wadami rozwojowymi lub nieuleczalng chorobg zagrazajaca zyciu, prosze
0 przyjecie nastepujacych wyjasnien przygotowanych przy wspétudziale Ministra Zdrovia.

Odpowiadajagc na pytanie pierwsze uprzejmie wyjasniam, Zze 2z informacji
przekazanych przez Narodowy Fundusz Zdrowia, wynika Ze udzielonc 580 636 swiadczer
zdrowotnych na rzecz pacjentéw do 18 roku zycia z wybranymi rozpcznaniami giéwnymi,
2zwigzanymi Z wadami rozwojowymi lub nieuleczalnymi chorobami.
Szczegdlowe informacje obrazuje ponizsza tabela.

Tab. 1 Liczba udzielonych swiadczen w poszczegolnych zakresach wraz 2 liczbg pacjentow

|

|r Rodzaj $wiadczesi Liczba pacjentow Liczba Swiadczef

_f e
!AMBULATORYJNE SWIADCZENIA SPECJALISTYCZNE 136 973 286 985

[ LECZENIE SZPITALNE 80836 96 356

| REHABILITACJA LECZNICZA 13691 197 295 i
e : EC
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W tabeli nr 2 zestawiono dane dotyczace liczby s$wiadczeniodawcow udzielajgcych
$wiadczen na rzecz powyzszych pacjentow oraz warto$¢ tych Swiadczen.

Tab. 2 Wartoéé $wiadczen udzielonych pacjentom do 18 r.z. z wadami rozwojowymi lub
nieuleczalnymi chorobami

—
Fodzaj Swiadezert e eniodawcdw | WVaross Swiadczer }

|
AMBULATORYJNE SWIADCZENIA SPECJALISTYCZNE 1510 19 988 508 ;
LECZENIE SZPITALNE 483 894 552 600 ‘
REHABILITACJA LECZNICZA 814 110935 377 _'
Fazem 2 807 934 476 586 |

W tabelach nr 3 — 5 zestawiono najczestsze rozpoznania giéwne sprawozdane przez
$wiadczeniodawcow udzielajgcych przedmiotowych Swiadczen w poszczegoinych rodzajach.
Zestawienia zawierajg rozpoznania zwigzane z grupg 80% pacjentéw sprawozdanych
w kazdym rodzaju Swiadczen.

‘Tabela nr 3. Ambulatoryjna opieka specjalistyczna

i |
. Liczba B ]
kod  rozpoznania . : . | Wartoss Udzist |
" nazwa rozpoznania giéwnego $wiadczenio- Wi - |
gigwnego WG [ dwiadczen % \
|
|
Q211 UBYTEK PRZEGRODY MIEDZYPRZEDSIONKOWEJ 30974 I 3 501 008 J 19%
- |
P07.3 INNE PRZYPADKI WCZESNIACTWA 24 376 l 3.793 851 34%
|
Q21 WRODZONE WADY ROZWOJOWE PRZEGROD SERCA 12 050 | 1414 521 ! 42%
= - {
|
ZABURZENIA ZWIAZANE Z KROTKIM CZASEM TRWANIA | l I
CIAZY | NISKIEJ URODZENIOWE.) MASIE CIALA, "
po7 NIESKLASYFIKOWANE GDZIE INDZIE pos | 1126792 } 4% |
| . |
‘ I
L§221 .0 UBYTEK PRZEGRODY MIEDZYKOMOROWEJ 6 904 1 838015 t 51% |
|
INNE WRODZONE WADY ROZWOJOWE JEZYKA, JAMY 1 > |
Q38 6629 | 779 587 | 55%
USTNEJ | KRTANI | |
1 [ 1
|
Q38.1 PRZYROSNIECIE JEZYKA 5016 1543 512 | 58%__{
I I
Q25.0 DROZNY PRZEWOD TETNICZY 2 837 ] 325 300 60%__|
WRODZONE WADY ROZWOJOWE ZASTAWKI
l Q23 DWUDZIELNES 2611 | 309 961 62%

|
I
NISKA URCDZENIOWA MASA CIAtA NOWORODKA W
P05.0 STOSUNKU DO WIEKU PLODOWEGO 250 274703 63%
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cd. tabeli nr 3 Ambulatoryjna opieka specjalistyczna
|

1 I
. Liczba . ) .
kod  rozpoznania | . s _ Wartosé Udziat
giownego | nazwa rozpoznania gidwnego zladpzemo- J Swiadezen
i weow | %
L ! |
Q90 | ZESPOL DOWNA 2416 | 387 682 65% |
|FoO7.2 ]SKRAJNE WCZESNIACTWO 2 366 ]422447 66% ]|
| | I
[ Q25 WWRODZONE WADY ROZWOJIOWE WIELKICH TETNIC 1858 | 210321 | 68% |
| ’| D l
| UMIARKOWANA  LUB  SREDNIEGO  STOPNIA | |
F21.1 | ZAMARTWICA URODZENIOWA 177 225252 | 69%
= - | B I —
l_uzs.o : WRODZONE ZWEZENIE UJSCIA TETNICZEGO LEWEGO | 1768 218 163 [ 70%
1
Q221 WRODZONE ZWEZENIE ZASTAWKI PNIA PLUCNEGO 1664 195810 J' 71%
f | WRODZONA NIEDOMYKALNOSC UJSCIA TETNICZEGO ' |
Q23.1 | LEWEGO |J1-550 184123 2% |
| |
[ [STAN PLODU | NOWORCDKA SPOWODOWANY f | | i
| F00:2 CHOROBAMI ZAKAZNYMI | PASOZYTNICZYM! U MATKI | 1 237 ! 140 569 I 73% |
| |
B .I ; 1
Q24 INNE WRODZONE WADY ROZWOJOWE SERCA 11229 | 175 206 | 73%
s-stn ZWEZENIE CIESNI AORTY ' 136 | 148 698 ! 74%
I i I
': Q38.3 INNE WRODZONE WADY ROZWOJOWE JEZYKA |1134 145384 | 75% |
| | ] |
| po7.1 INNA NISKA URODZENIOWA MASA CIALA [1110 | 147 079 |l 75% |
| f | ¥
| Q21.3 TETRALOGIA FALLOTA 1032 | 177 013 l 76% !
T | L |
: Qo3 WODOGLOWIE WRODZONE | 985 | 108 304 (77% |
| ' [
: P05 OPOZNIONY WZROST PLODU | NIEDOZYWIENIE PLODU | 975 | 131 172 | 77%
T T 1
.! Q05 ROZSZCZEP KREGOSLUPA | 974 119892 f 78%
| | H
| P21 ZAMARTWICA URODZENIOWA | 973 (118940 | 79%
|
| I
| Q212 UBYTEK PRZEGRODY PRZEDSIONKOWO-KOMOROWEJ [ 934 | 129 848 ’ 79%
1 | = 1
; INNE WRODZONE WADY ROZWOJOWE ZASTAWK! | L
l Q238 AORTY | ZASTAWKI DWUDZIELNEJ 915 95 431 | 80% ll
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Tabela nr 4. Leczenie szpitalne

. Liczba . ~rg
kod rozpoznania E AL . Wartosé Udziat
giéwnego nazwa rozpoznania gléwnego :vawadczemo- | Swisdczed . [

i ! |
PO7.3 INNE PRZYPADKI WCZESNIACTWA 20 468 303376793 |24% |
STAN PLODU | NOWORODKA SPOWODOWANY CHOROBAMI '|
P00.2 ZAKAZNYMI | PASOZYTNICZYMI U MATKI 5298 15225042 |31% |
1
i UBYTEK PRZEGRODY MIEDZYPRZEDSIONKOWEJ T8 36723822 | 36% |
NISKA URODZENIOWA MASA CIALA NOWORCDKA W
POS.0 STOSUNKU DO WIEKU PLODOWEGO 4814 14034966 | 42%
[ UMIARKOWANA LUB SREDNIEGO STOPNIA ZAMARTWICA ’
P21 URODZENIOWA 23889 i 9667782 | 45%
- UBYTEK PRZEGRODY MIEDZYKOMOROWE - |—_——
STAN PLODU | NOWORODKA SPOWODOWANY (NNYMI '| 1
boss OKRESLONYMI POWIKEANIAMI CZYNNOSC) PORODOWEI 1| , 200 sz s |
z |
Q38.1 PRZYROSNIECIE JEZYKA 2474 3190388 | 55% |
bo7 1 INNA NISKA URODZENIOWA MASA CIALA - | - :
|
PO7.2 SKRAJNE WCZESNIACTWO 2095 [ 110601466 _| 60%
- INNE ZABURZENIE ODDYCHANIA NOWORODKA o5 ) P i
STAN PLODU | NOWORODKA SPOWODOWANY CHOROBAMI |'
P00.1 NEREK | DROG MOCZOWYCH MATKI 1585 laa77893  [64%
STAN PLODU | NOWORODKA  SPOWODOWANY
P03.3 ZASTOSOWANIEM PROZNIOCIAGU 1498 4180852  |66%
STAN PLODU | NOWORODKA SPOWODOWANY
P00.0. NADCISNIENIEM U MATKI 1310 3939016 | 67% |
0250 DROZNY PRZEWGOD TETNICZY 1202 o1 888127 Il 6ens |
[Pzz.o ZESPOL ZABURZEN ODDYCHANIA NOWORODKA » losa13000  Nzons
[
b210 CIEZKA ZAMARTWICA URODZENIOWA - lisz100e  livise
- INNE OKRESLONE WADY ROZWOJOWE UKEADU KRAZENIA | oo ! 5780000, W%
1
P15.4 SEAZRORODOWY TWARCEY 849 2354389 |73% |
1
PRZEMIAJACY  SZYBKI ODDECH  (TACHYPNOE) ' |
P21 NOWORODKA 845 |2858444  |7a% |
|
NISKIE URODZENIOWE WYMIARY CIALA NOWORODKA W | |
POS.1 STOSUNKU DO WIEKU PLODOWEGO 817 2 509 461 75% |
Q213 TETRALOGIA FALLOTA 743 l17361679 | 76%
|
Q383 IEHEWRODECHE WA 0NV OWE SR 705 935 422 7%
EB4o 2ZWEOKNIENIE WIELOTORBIELOWATE, NIE OKRESLONE - soozeto | 78% }
STAN PLODU | NOWORODKA SPOWODOWANY INNYM [ |
NIEPRAWIDLOWYM  PRZODOWANIEM, ULOZENIEM |
P03.1 NIEWSPOLMIERNOSCIA PODCZAS CZYNNOSCH | 582 1651337  |78%
PORODOWEJ | PORODU
o251 ZWEZENIE CIESNI AORTY - l aostoss_|row
NIEDOTLENIENIE WEWNATRZMACICZNE STWIERDZONE W
| P20.1 CZASIE CZYNNOSCI PORODOWE, | PORODU 534 1700180 | 80%
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Tabela nr 5 Rehabilitacja lecznicza

kod razpoznania o swiadczenio. | Hanose Udzid'

glownego nazwa rozpoznania giéwnego daweow Swiadczef % i

ZABURZENIA ZWIAZANE Z KROTKIM CZASEM TRWANIA ' f

por Y hrte GUBOUENONES  MASE | CINA. 4765 |ssiasts |t |
% P07.3 INNE PRZYPADKI WCZESNIACTWA 2413 1 694 461 46%
Q90 ZESPOL DOWNA 2341 5049 431 61%
Q04 INNE WRODZONE WADY ROZWOJOWE MOZGU 993 870 406 87%
Qos ROZSZCZEP KREGOSLUPA 687 [ 1148 563 72%
Q909 ZESPOL DOWNA, NIE OKRESLONY 480 1549769 | 75%

Q80.0 TRISOMIA 21, MEJOTYCZNA NIEROZDZIELNOSC 350 985 707 7% |

ROZSZCZEP KREGOSLUPA LEDZWIOWEGO ZE '
Qo5.2 WSPOLISTNIEJACYM WODOGLOWIEM 293 658618 79%
PO7.2 SKRAJNE WCZESNIACTWO 217 336 600 81%

Odnoszgc sie do pkt 2 dotyczacego wskazania, gdzie w przypadku bardzo
kosztownego leczenia dziecka lub zdiagnozowania nieuleczalnej choroby zagrazajgce) zyciu
dziecka mozna kierowaé wniosek o sfinansowanie (w cafoSci lub czeSciowo) leczenia
informuje, Ze na podstawie art. 102 ust. 5 pkt 24 oraz art. 42j ust. 1 ustawy z dnia 27 sierpnia
2004 r. o Swiadczeniach opieki zdrowotnej finansowanych ze $Srodkéw publicznych
(Dz. U.z 2018 r. poz. 107, z pozn. zm.) oraz § 6 ust. 8 rozporzadzenia Minisira Zdrowia
z dnia 4 listopada 2014 r. w sprawie wydawania zgody na uzyskanie Swiadczeti opieki
zdrowotnej poza granicami kraju oraz pokrycia kosztow tfransportu (Dz. U. poz. 1551)
Centrala Narodowege Funduszu Zdrowia rozpatruje wnioski o przeprowadzenie poza
granicami kraju leczenia lub badan diagnostycznych nalezacych do $Swiadczen
gwarantowanych, ktorych aktualnie nie wykonuje si¢ w kraju. Wniosek ten moze ztozy¢ sam
pacjent, jego przedstawiciel ustawowy, matzonek, krewny [ub powinowaty do drugiego
stopnia w linii prostej, osoba pozostajaca we wspodlnym pozyciu lub csoba upowazniona
przez wnioskodawce, w drodze decyzji administracyijnej. Wszystkie wnioski wymagajg opinii
konsultanta wojewodzkiego w dziedzinie medycyny wlasciwej ze wzgledu na zakres
wnioskowanego leczenia lub badan diagnostycznych. W przypadku wydania zgody Prezesa
Narodowego Funduszu Zdrowia na leczenie lub przeprowadzenie badar diagnostycznych
poza granicami kraju jest w peini finansowane przez NFZ.

Odpowiadajac na trzecie pytanie uprzejmie wyjasniam, ze ustawa z dnia 4 listopada
2076 r. o wsparciu kobiet w cigzy i rodzin . Za Zzyciem” (Dz. U. poz. 1860) przyznaje osobom
niepetnosprawnym do 18 r.z. szereg uprawniefi, m.in.:

Ministerstwo Rodziny, Pracy i Polityki Spolecznej
ul. Nowogrodzka 1/3/5, 00-513 Warszawz
e-mail: info@mrpips.gov.pl, tel. 222-500-108



1) prawo do korzystania poza kolejnoscig ze $wiadczeli opieki zdrowotnej oraz
z usiug farmaceutycznych udzielanych w aptekach;

2) prawo do wyrobéw medycznych, do wysokosci limitu finansowania ze $rodkow
publicznych wedlug wskazah medycznych bez uwzglednienia okresow
uzytkowania;

3) prawo skorzystania bez skierowania lekarza ubezpieczenia zdrowotnego,
z ambulatoryjnych $wiadczen specjalistycznych finansowanych ze Srodkow
publicznych.

Podstawa do skorzystania z tych mozliwosci jest zaswiadczenie Iekarskie
potwierdzajace ciezkie i nieodwracalne uposledzenie albo nieuleczalng chorobg zagrazajacg
zyciu, ktore powstaly w prenatalnym okresie rozwoju dziecka lub w czasie porodu.
Przedmiotowe zaswiadczenie wystawia: lekarz podstawowej opieki zcrowotnej lub lekarz
ubezpieczenia zdrowotnego, kiory posiada specjalizacje I' stopnia lub tytut specjalisty
w dziedzinie: potoznictwa i ginekologii, perinatologii, neonatologii lub pediatrii.

Udzielanie $wiadczen poza kolejnoscia oznacza, ze Swiadczeniodawca udziela
swiadczeni poza kolejnoscia wynikajaca z list oczekujgcych. Swiadczenia, co do zasady,
sg udzielane w dniu zgtoszenia, a w przypadku gdy nie jest to mozliwe Swiadczeniodawca
wyznaczy inny termin (takze poza kolejnoscig), z zastrzezeniem 2e w zakresie Swiadczen
specjalistycznych w ambulatoryjnej opiece specjalistycznej nie bedzie on pééniejszy niz 7 dni
roboczych od dnia zgtoszenia.

Na podstawie przepiséw ww. ustawy Prezes Narodowego Funduszu Zdrowia w dniu
22 grudnia 2016 r. oglosit zarzadzenie nr 125/2016/DS0Z, ktére wprowadza nowy zakres
Swiadczen - dziecigcg opieke koordynowana (DOK). Pozwala ona sfinansowac zintegrowang
opicke neonatologiczna, wielospecjalistyczng opieke pediatryzzng - zgodnie
z indywidualnymi wskazaniami oraz programy rehabilitacyjne dla dzieci do ukoiiczenia
3 r. z, u ktérych zdiagnozowano ciezkie i nieodwracalne uposledzenie albo nieuleczaing
chorobe zagrazajgcg ich zyciu, ktdre powstaly w prenatalnym okresie ‘ozwoju dziecka lub
w czasie porodu.

Celem s$wiadczenia jest zapewnienie tym dzieciom skoordynowanej opieki
poszpitainej obejmujgcej specjalistyczne poradnictwo ambulatoryjne. Opieka realizowana
jest wrdznych podmiotach organizacyjnych, a koordynatorem dziatan jest poradnia
neonatologiczna, bedaca w strukturze organizacyjnej szpitala posiadajgcego oddziat
neonatologiczny (il poziom referencyjny).

Jadnoczesnie, zaznaczam Ze dziecigca opieka koordynowana stancwi petnoprofilowg
i skoordynowang opieke nad dzieckiem i jego rodzing majacg na celu harmonijny rozwo}
dziecka w pierwszych latach jego Zzycia, co powoduje, iz pdZniejsza nauka w szkole
i kontakty rowiesnicze mogg przebiegaé na wyzszym poziomie. Wszystkie dziatania
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nadzoruje i caloScia opieki zarzadza poradnia neonatologiczna, ktéra przygotowuje

indywidualny plan opieki nad dzieckiem.

Na podstawie ww. zarzadzenia dyrektorzy Oddziatow Wojewodzkich NFZ zawarli
umowy o udzielania Swiadczen z 9 sSwiadczeniodawcami na terenie catej Polski. Opieka
w 2017 r. zostalo objetych 280 dzieci.

Tab. 6 Dziecieca opieka koordynowana (DOK) (dane NFZ za rok 2017)

| DZIECIECA —OPIEKA | LICZBA DZIECT — | LUCZBA _ UDZIELONYCH
KOORDYNOWANA OBJETYCH DOK WYSOKO$SCE SRODKOW | $WIADCZEN
(DOK)
280 326 143 1032

Wskazaé réwniez nalezy na zapisy programu kompleksowego wsparcia dla rodzin

AZa Zyciem”, opracowanego na podstawie art. 12 ust. 1 ustawy o wsparciu kobiet w cigzy

i rodzin ,Za Zyciemr”, przyjetego uchwatg Nr 160 Rady Ministrow z dnia 20 grudnia 2016 r.

w sprawie programu kompleksowego wsparcia dla rodzin ,Za zyciem” (M. P. poz. 1250).
Program obejmuje swoim zakresem kompleksowe rozwigzania, w szczegdinosci

w obszarach dotyczacych wsparcia dla kobiet w cigzy i ich rodzin, wezesnego wspomagania

dziecka i jego rodziny, ustug wspierajacych i rehabilitacyjnych, a takze koordynaciji wsparcia,

poradnictwa i informagji.
Realizacja wiekszosci dziatan ujetych w programie rczpoczela sie w 2017 r. Wéréd

nich nalezy wymieni¢ dziatania dotyczace:

koordynacji opieki neonatologiczno-pediatrycznej na rzecz dzieci, u kidrych
zdiagnozowano cigzkie i nieodwracaine uposledzenie albo nieuleczalng chorobe
zagrazajgcg zyciu, ktére powstaly w prenatalnym okresie rczwoju lub w czasie
porodu,
koordynowanej opieki nad kobietg w cigzy, ze szczegdinym uwzglednieniem cigzy
powikianej,
rozwoju wsparcia Srodowiskowego dla matek z maloletnimi dzieémi i kobiet
W cigzy poprzez rozwdj sieci domow dla matek z maloletnimi dzie¢mi i kobiet
w Ccigzy,
pomocy uczennicom w cigzy,
dofinansowania zapewnienia funkcjonowania miejsc opieki nad dzieCmi w wieku
do lat 3 posiadajgcych orzeczenie o niepelnosprawnosci lub wymagajgcych
szczegoinej opieki,
przyznania jednorazowego $wiadczenia w wysokosci 4000 =,
pomocy w domu” - w ramach prac spolecznie uzytecznych,
dostepu do ustug i instrumentow rynku pracy cztonkéw rodzin opiekujgcych sie
osobg niepeinosprawna,
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« wzmocnienia profilaktycznego aspekiu zadan asystenta rodziny.

Nalezy podkreslic, ze giownym celem programu jest umozliwienie rzeczywistej
i peinej integracji spolecznej osob niepeinosprawnych oraz wsparcie psychologiczne,
spoteczne, funkcjonalne i ekonomiczne ich rodzin.

Z wyrazami szacunku
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